Des innovations sociales par et pour les personnes handicapées. À liberté égale. È. Gardien (dir.). Préface de Charles Gardou, Éditions Érès (2012). 272 pp. by Fillion, Emmanuelle
ALTER, European Journal of Disability Research 8 (2014) 53–59
Disponible en ligne sur www.sciencedirect.com
ScienceDirect
et également  disponible  sur www.em-consulte.com
Note  de  lecture
Des innovations sociales par et pour les personnes handicapées. À liberté égale. È. Gardien (dir.).
Préface de Charles Gardou, Éditions Érès (2012). 272 pp.
Les droits subjectifs des personnes handicapées et la lutte contre les discriminations sont au cœur
de cet ouvrage : dans les thématiques développées – qui se rapportent toutes à des expériences
innovantes en faveur de l’émancipation des personnes – et dans la démarche des 17 auteurs pour qui
le handicap constitue une ressource pour penser et promouvoir la citoyenneté. L’un des mérites de
l’ouvrage est d’avoir donné la parole à des acteurs très divers, notamment sur le plan géopolitique
(7 pays sur 3 continents). Certains sont porteurs de déﬁcience, ou parents d’enfants handicapés,
certains sont usagers-chercheurs, d’autres des chercheurs plus « classiques » ou des professionnels
du champ. Ève Gardien, avec son regard de sociologue, a assuré la coordination de l’ouvrage ainsi
que la rédaction de l’introduction et de la conclusion, lui donnant ainsi sa cohérence en proposant
une lecture synthétique de l’ensemble et des pistes de réﬂexion. Dans son introduction, elle explique
que les auteurs ont été « sollicités pour leur connaissance ﬁne des causes qu’ils défendent, pour
leur expertise des pratiques qu’ils promeuvent, pour leur engagement pugnace dans ces dispositifs
bricolés mais performants » (p. 11). L’approche est donc expérientielle plutôt que théorique et concep-
tuelle, mais avec une ambition afﬁrmée en termes d’analyse et de déplacements de perspectives.
L’ouvrage propose d’«  aller au-delà de nos coutumiers horizons de pensée » (p. 11). Le propos n’est
pas tant de promouvoir des expériences pilotes qui serviraient de base à une nouvelle théorie du
handicap, ni même  à la généralisation de nouvelles pratiques sociales. Mais « un recueil d’initiatives
sociales contemporaines, inventions collectives érigées face aux lacunes des solidarités sociétales et
interpersonnelles » (p. 13). L’ouvrage est divisé en trois grandes parties que je vais brièvement décrire
avant de proposer une lecture critique de l’ensemble.
La partie 1 s’intitule « Pour la participation à la vie en société ». Les contributions présentent divers
dispositifs qui la soutiennent.
« De l’intégration sociale à la vie autonome » (p. 25-40), de Jean-Pierre Ringler retrace la genèse de la
coordination handicap–autonomie qu’il a cofondée et qu’il préside. Celle-ci a participé à l’élaboration
de la loi de 2005, tantôt sur un mode contestataire et virulent, tantôt sur un mode coopératif, en
faveur notamment du statut de salarié des aidants – y compris familiaux – d’allocations déterminées en
fonction des besoins de la personne, d’une participation des associations non gestionnaires dans les ins-
tances de décision, de la délégation des gestes de soin aux accompagnants, de l’accès à une vie sexuelle
et affective. Ces différentes revendications ont ceci de commun qu’elles participent du passage d’un
processus de normalisation à un processus d’émancipation de la personne handicapée. Dans « Soutien à
la prise de décision versus mise sous tutelle » (p. 41–53), la juriste hongroise Réka Danó, spécialiste des
droits des personnes et représentante associative, rappelle que les individus déﬁcients intellectuels,
parce qu’ils ne peuvent tout gérer seuls, se retrouvent souvent frappés d’incapacité juridique et ainsi
privés du droit de prendre des décisions dans la quasi-totalité des domaines : vie conjugale et familiale,
choix du lieu de vie, élections. . . Elle met  en lumière une question fondamentale qu’on semble oublier
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de poser, tant la réponse s’avérerait peu compatible avec des principes démocratiques : l’impossibilité
(ou la difﬁculté) à décider seul légitime-t-elle d’annuler le droit des individus à faire des choix de vie ?
Le soutien à la prise de décision comme  alternative à la mise sous tutelle présente un intérêt évident
pour les personnes en termes de promotion des droits de l’homme et de développement social. Mais
cette posture a aussi une portée philosophique et sociologique plus globale, pour repenser la notion
d’autonomie, chère à la civilisation occidentale héritée des Lumières. En effet, « dans la plupart des cas,
nous prenons des décisions avec l’aide des autres, déﬁcience intellectuelle ou pas » (p. 42). Les per-
sonnes déﬁcientes intellectuelles ne sont pas les seules à avoir des difﬁcultés à exercer leur capacité
juridique et le soutien à la prise de décision s’avère un paradigme pertinent pour un nombre consi-
dérable d’individus, voire pour tout un chacun : en effet, qui d’entre nous n’a jamais fait un « choix »
aveugle en signant un contrat d’assurance abscons ? Qui ne s’en est jamais remis à son médecin pour un
traitement ? On pourrait multiplier les exemples à l’inﬁni.  . . Or, il semble qu’à ce jour, seuls quelques
pays aient intégré le soutien à la prise de décision à leur législation et à leurs politiques publiques. Gerd
Andén défend « “L’assistance personnelle” : pour une vie hors les murs des institutions » (p. 55–69) en
tant que cofondatrice de l’association JAG (acronyme suédois d’égalité, assistance, communauté) et
actrice clef depuis bientôt 50 ans de la mobilisation des parents d’enfants handicapés. Ce chapitre
raconte leur long périple pour sortir de leur isolement, obtenir l’aide publique nécessaire pour élever
eux-mêmes leurs enfants, puis pour que ces enfants devenus adultes puissent vivre à leur tour chez
eux. L’assistance personnelle à domicile des personnes handicapées est ici défendue comme  la clef de
voûte du droit à l’autodétermination. Sándor Gurbai, autre juriste hongrois et représentant associatif
analyse « Le droit de vote des personnes déﬁcientes intellectuelles ou ayant des troubles d’origine psy-
chosociale » (p. 71–87). Deux programmes de son association visent la transformation du droit, l’un sur
un mode offensif et contentieux, l’autre sur le mode plus persuasif de l’advocacy. Un autre programme
construit des bases de données à partir de grandes enquêtes. Enﬁn, un programme fournit une assis-
tance technique aux différents acteurs engagés dans la promotion des droits des personnes handica-
pées. Une offensive spéciﬁque est menée concernant le droit de vote. L’auteur démontre l’absurdité des
présupposés qui motivent ces limitations à la citoyenneté pour empêcher des votes dits « irrationnels »,
« malavisés » et/ou « sous inﬂuence ». Il prend ainsi à revers la société démocratique contemporaine
dans des contradictions ﬂagrantes et les restrictions qu’elle impose au principe d’universalité dont
elle s’est pourtant elle-même dotée. Ce chapitre fait écho de fac¸ on très pertinente à celui de Réka
Danó et montre que la scène judiciaire est devenue une arène essentielle de promotion des droits des
personnes.
Dans « Pour l’accompagnement sexuel : du CHS à CH(S)OSE » (p. 89–101), l’activiste Marcel Nuss
relate son combat entamé en 2005. La cause a rassemblé divers grands collectifs (APF, AFM, Handicap
International. . .)  pour donner naissance au collectif handicaps et sexualité (CHS) en 2008. L’auteur
rapporte cette mobilisation croissante en faveur de l’accompagnement sexuel au moment où « nous
avons commencé de basculer de la culture de l’assistanat vers celle de l’autonomie » (p. 91). Le cha-
pitre montre le continuum des engagements et revendication des différents droits (forfait « grande
dépendance », l’accompagnement sexuel, délégation des gestes de soins. . .).  Ceux-ci et bien d’autres,
relèvent en effet d’une dynamique commune : celle de la compensation des handicaps en vue de la
participation sociale et de la citoyenneté de tous.
La partie 2 traite des « Engagements citoyens et [du] changement social ». Ces différents chapitres
permettent de saisir d’importantes mutations et innovations du champ associatif.
« La vigie : une pratique novatrice de défense collective des droits humains » (p. 105–117) – écrit
par deux chercheurs en sciences sociales canadiens Normand Boucher et David Fiset – rend compte
d’une expérience de monitoring (ou « vigie ») des droits humains menée à l’échelle internationale en
lien avec le Disability Rights Promotion International (DRPI) et sur un mode partenarial entre univer-
sitaires et associations de personnes ayant des incapacités. Ce dispositif, conforme à l’esprit de la
Convention internationale des droits des personnes handicapées, contribue à la conquête d’un « statut
d’acteur sociopolitique légitime, jouissant de droits et libre de les exprimer et de les revendiquer »
(p. 111). La « vigie » a l’ambition – et l’intérêt – de montrer que « la capacité d’une collectivité à se
mobiliser n’est pas une propriété inhérente à sa situation géographique ou encore aux caractéris-
tiques des individus ou des groupes qui la composent, mais aux relations qui se tissent entre les deux »
(p. 115).
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Dans « Défendre nos droits : les voix des personnes handicapées en action » (p. 119–136), Margi Tra-
pani décrit l’action du Centre pour l’indépendance des personnes handicapées de New York (CIDNY),
en vue de l’intégration citoyenne, de l’indépendance des personnes handicapées et de l’égalité des
chances, qui puise une bonne part de son inspiration auprès de l’Independent Living Movement et de
la lutte pour les droits civils aux États-Unis dont on perc¸ oit combien ils ont été déterminants dans
l’histoire du mouvement handicapé.
Mohammed Hannan, dans « Groupe d’entraide entre femmes handicapées bengalies : vers
l’autonomie » (p. 137–152), présente le travail du Bangladesh Protibandhi Kallyan Somity (BPKS), ONG
d’entraide créée en 1985 dont il a été le coordinateur. Avant sa fondation, les personnes handica-
pées bengalies n’étaient incluses dans aucun programme de planiﬁcation de politiques publiques et
aucune allocation minimum ne leur étaient destinée, leur survie relevant de la seule assistance fami-
liale et caritative. Cette histoire rappelle combien l’histoire des politiques sociales est liée à celles des
mobilisations handicapées : d’abord organisées sur le mode de l’entraide, elles contribuent de fac¸ on
essentielle à diffuser cette idée selon laquelle les états doivent fournir leur part et à penser le handicap
en termes de question politique.
La chercheuse Line Beauregard présente « Une boîte à outils sur Internet pour défendre et promou-
voir l’accessibilité » (p. 153–164), projet initié par le CAPVISH (Comité d’action des personnes vivant
des situations de handicap) de Québec. Un site Internet a été ainsi conc¸ u pour outiller les personnes,
de telle sorte qu’elles puissent mener elles-mêmes leurs actions de revendication. Ce projet a évité
d’enjoindre aux personnes handicapées de « participer » et de devenir les seuls experts de leurs pro-
blèmes. En effet, explique l’auteur « en se positionnant comme  des spécialistes de l’accessibilité, nous
risquons de nous stigmatiser et de déresponsabiliser les véritables experts » (p. 162). Elle signale ainsi
une évolution des modalités de mobilisation en faveur de l’autodétermination : après qu’il ait été
crucial pour les personnes handicapées de se placer au centre de l’expertise, de l’évaluation et des
propositions politiques concernant le handicap – y compris en repoussant les autres acteurs – parce
qu’elles en avaient été si longtemps exclues, il paraît aujourd’hui essentiel de ne pas leur imposer
l’autonomie et l’expertise comme  une norme.
Dominique Tabac présente le « “Membre-ressource” : une fonction professionnelle fondée sur
l’expérience du handicap » (p. 165–177). Il retrace l’émergence récente de ce nouveau type de pro-
fessionnels au service de leurs pairs, lui-même personne-ressource au sein du collectif Espaces
Citoyens (France). L’auteur explore les richesses, sans en gommer les difﬁcultés : notamment, le pas-
sage d’usager à professionnel, le fait que la présence d’un membre-ressource ne doit pas masquer que
les autres personnes sont aussi des ressources.  . .
La partie 3 est dédiée aux « Sciences, savoirs profanes et travail de mémoire » et donne une place
importante (et pertinente) aux déﬁciences intellectuelles et handicaps psychiques.
Le sociologue franc¸ ais Christian Laval traite « De quelques enjeux d’innovations dans le mouve-
ment des usagers, à partir de l’exemple du rétablissement » (p. 181–194). Il analyse le modèle de
recovery en santé mentale (traduite ici par « rétablissement »). D’abord mouvement d’usagers, asso-
cié à la lutte pour les droits civils et au processus de désinstitutionnalisation engagé dans les années
1970, il promeut des soins individualisés et humanisés en lien avec l’environnement social. La reco-
very, très présente dans les pays anglo-saxons est encore mal  connue en Europe, malgré ses qualités
innovantes, tant sur le plan scientiﬁque et épistémologique (redéﬁnition de la santé mentale), que thé-
rapeutique (accès au bien-être au lieu d’une hypothétique « guérison ») et sur le plan moral et politique
(reconﬁguration des politiques et services de soins avec les personnes concernées).
Rufus May  et Jacqueline Hayes, psychologues britanniques, présentent « Le mouvement Hearing
Voices : une approche émancipatrice du fait d’entendre des voix » (p. 195–214), soit une expérience
concrète de recovery. Ils analysent le processus émancipatoire de ce mouvement, né aux Pays-Bas à la
ﬁn des années 1980, pour lequel « entendre des voix est simplement une fac¸ on de vivre sa conscience »
(p. 195), phénomène qu’il s’agit, non d’éradiquer par diverses médications, mais d’apprivoiser – par
des échanges, l’entraide mutuelle et un travail critique collectif sur cette expérience.
La Britannique Anne-Laure Donskoy propose un retour critique sur son expérience de « Recherche
usagère : engagement pour les droits de l’homme-citoyen-patient dans le champ de la maladie men-
tale » (p. 215–230). Elle retrace la création d’un réseau d’associations d’usagers et de rescapés de la psy-
chiatrie à l’échelle européenne (ENUSP : European Network of (ex)Users and Survivors of Psychiatry).
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L’auteur décrit très bien l’intérêt, mais aussi les difﬁcultés, rencontrés pour monter des programmes
véritablement ouverts à la participation et soucieux des préoccupations des usagers. C’est aussi la
complexité à articuler recherche et militantisme qui est évoquée, notamment pour ce qui touche à la
production et à la valorisation des résultats. L’auteur montre également les tensions auxquelles sont
soumises ce type d’associations, entre désir d’indépendance à l’égard de l’industrie pharmaceutique
et besoins de ressources, entre logique de professionnalisation et militantisme bénévole.
Jean-Luc Simon, militant franc¸ ais très engagé dans le mouvement handicapé international,
est l’auteur du dernier chapitre « La mémoire comme  tremplin d’un développement durable »
(p. 231–243). Il présente le projet du Panthéon des défenseurs des droits de l’homme, initié par
l’Organisation mondiale des personnes handicapées qui vise à réunir « des témoignages d’expériences
de vies gagnées et vécues pleinement dans l’adversité et le refus de la fatalité » (p. 232).
Dans sa conclusion intitulée « Pour une égale liberté » (p. 245–248), Ève Gardien opère un retour
sur les différents chapitres pour en donner les lignes transversales et les grandes tendances évolu-
tives. Elle pointe ainsi des revendications identitaires axées sur le droit à la différence, très saillantes
dans les années 1960, et qui se déclinent aujourd’hui davantage en faveur d’une égalité respectueuse
de la diversité. C’est aussi la place prépondérante du droit dans les mobilisations contemporaines
qui s’impose avec force et celle de la Convention internationale relative aux droits des personnes
handicapées.
De nombreux intérêts de cet ouvrage méritent d’être soulignés, l’un des principaux étant son apport
sur les mobilisations de personnes handicapées, peu présentes dans la littérature francophone. Sa
lecture nous rappelle à quel point ce que nos sociétés (pourtant démocratiques) considèrent comme
des évidences en termes de liberté et de choix individuels restent une conquête sans ﬁn pour les
personnes handicapées.
Au ﬁl de descriptions des innovations sociales « par et pour » les personnes handicapées, l’ouvrage en
dit beaucoup sur l’individu, le collectif, leur alchimie complexe et sur le changement social. On referme
le livre convaincu que la curiosité et l’inventivité procèdent moins de la « bonne volonté » politique
que de la révolte consécutive à une violence subie, même  si on voit également que les changements
sociaux nécessitent – outre une faculté d’indignation – une capacité à faire coopérer et converger des
mondes aux cultures et aux intérêts différents (les textes de J.-P. Ringler et C. Laval sont là-dessus
très éclairants). Les changements sociétaux apparaissent d’abord initiés par des modes d’engagement
minoritaires, souvent jugés radicaux et excessifs, avant que leurs idées diffusent auprès de groupes
plus consensuels et réformateurs. Ainsi, comme  l’écrit J.-P. Ringler, les « grandes associations » sont
d’abord restées en marge du mouvement des « enragés » qui allait devenir la Coordination handicap et
autonomie, avant que l’APF, l’AMI, l’AFM ne la rejoignent. Dans le contexte américain, Margi Trapani
rappelle que la désobéissance civile ainsi que les direct actions ne de se réduisent pas à des compor-
tements délictuels, mais peuvent être de nouveaux ferments démocratiques. Ces histoires montrent
que l’ouverture des possibles et le changement social agissent souvent souterrainement. Ainsi que
l’écrit Ève Gardien : « toute innovation sociale n’est pas perc¸ ue, ni revendiquée comme  telle par ses
promoteurs. Elle est souvent simplement une solution pragmatique élaborée pour répondre à un pro-
blème local, une solution efﬁcace qui fait tache d’huile, transférée par d’autres acteurs au-delà de son
territoire d’inscription initial » (p. 14).
L’ouvrage révèle une conception intéressante de la personne. Comme  l’écrit Christian Laval, les
« identités sont multiples et dialogiques » : la personne malade ou handicapée est aussi un conjoint,
un ami, l’enfant de, un bricoleur ou un musicien. . . Les personnes ne sont pas seules, elles évoluent
dans un environnement et c’est sur ces bases qu’elles « posent le pouvoir d’agir – l’empowerment
– comme  un processus central de changement personnel et autodéterminé » (p. 183). L’introduction
d’Ève Gardien rappelle bien également que l’afﬁrmation des droits individuels n’existe que portée
par les collectifs et en situation, plutôt qu’in abstracto. C’est donc le portrait d’un usager créatif
qui s’esquisse au ﬁl de ces pages. Quand bien même  « il n’est pas libre, car toujours situé dans
un contexte de contraintes cognitives et normatives [. . .]  il ne néglige pas de s’engager dans des
processus alternatifs et d’innovation sociale [et] pour ce faire, il a besoin d’alliances » (C. Laval,
p. 192).
L’ouvrage est également instructif sur les évolutions des mobilisations handicapées depuis une
trentaine d’années. Certaines transformations conceptuelles et politiques du handicap s’imposent, de
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fac¸on sans doute irréversible, même  si les revendications et les modes d’engagement sont pluriels et
ne cessent d’évoluer : d’une problématisation en termes de déﬁciences, on est passé à une lecture au
prisme des « droits humains », entendus comme  des droits individuels (rattachés à la personne), uni-
versels (quelles que soient les déclinaisons nationales du droit positif) et de plus en plus présents dans
les instances internationales (la Cour européenne des droits de l’homme et l’ONU notamment avec
la CRDPH). De nombreux chapitres témoignent de ce que l’Independent Living Movement a marqué
l’histoire du mouvement handicapé et créé une matrice dont procèdent encore nombre de mobi-
lisations innovantes. L’internationalisation des mobilisations handicapées et la puissance qu’elle a
conférée aux associations nationales apparaissent également de fac¸ on récurrente. Concomitamment
à cette mondialisation, on voit monter une demande d’individuation de l’évaluation et des aides, ce
qui pose des questions complexes. Comment assurer les moyens concrets nécessaires à une démo-
cratie participative à des échelles aussi différentes que l’individu singulier dans son environnement
immédiat, le territoire, la Nation, l’Europe, la planète ? Comment articuler internationalisation des
mobilisations et des normes et singularisation des aides et formes d’accompagnement des personnes ?
Par ailleurs, de fac¸ on discrète, mais récurrente, cet ouvrage montre combien les domaines de la
déﬁcience intellectuelle et du handicap psychique sont sans doute aujourd’hui les terrains particu-
lièrement sensibles et pertinents pour renouveler les notions d’autodétermination, de participation
sociale, de citoyenneté et d’accessibilité et penser concrètement les modalités de leur mise en œuvre,
via (notamment) le soutien à la prise de décision. C’est en effet autour de ces déﬁciences que les
résistances à l’autodétermination sont les plus fortes, les moins interrogées, mais c’est aussi dans ces
collectifs qu’on rencontre une inventivité et une intelligence assez extraordinaires. Les chapitres des
deux juristes hongrois, Réka Danó et Sándor Gurbai, et les trois premiers chapitres de la partie III
dédiés aux mobilisations en santé mentale de Christian Laval, Rufus May  et Jacqueline Hayes, et celui
d’Anne-Laure Donskoy, sont de ce point de vue très éclairants.
On peut faire des critiques à cet ouvrage. La qualité des chapitres est inégale, certains restant très
descriptifs ou centrés sur des individus et leur action, mais c’est là un problème fréquent des ouvrages
collectifs et Ève Gardien a le mérite corollaire aux risques pris en sollicitant beaucoup d’auteurs
d’horizons différents.
Un autre reproche qu’on peut faire tient aux effets de l’engagement militant de certains auteurs.
Les concepts en vogue sont parfois invoqués comme  des vérités en soi (inclusion, participation, droits
humains. . .)  sans toujours analyser qui les manie et le contexte politique de leur développement. Il est
peut-être insufﬁsamment rappelé que ces expériences, pour innovantes qu’elles soient, appartiennent
à un contexte social appelé à être dépassé. Ceci suppose un modèle historique sous-jacent discutable
qui est celui d’un progrès linéaire. Dans le même ordre d’idée, on a parfois envie de rappeler que la
revendication du « libre choix » et du droit à la singularité relève certes d’idéaux émancipatoires, mais
qu’ils sont devenus aussi de nouvelles normes sociales pouvant être pesantes à l’égard d’individus per-
pétuellement sommés de « devenir eux-mêmes », de « choisir leur vie », y compris quand ils souffrent
de limitations importantes. On peut ainsi reprocher parfois à certains textes de se laisser emporter par
le souci de promotion des droits des personnes au détriment de la distance critique. On peut regret-
ter aussi que l’ouvrage ne signale pas les points aveugles des grandes tendances des mobilisations
contemporaines.
Ces critiques étant faites, il n’en reste pas moins que l’ouvrage vient – heureusement – remplir un
vide et que sa lecture est tout à fait stimulante.
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